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Ich heifde

Ich bin Jahre alt

Ich habe folgende Herzfehler:

Meine Hobbys:

Mein Lieblingstier:

Mein Lieblingsessen:

Das mag ich gar nicht essen:

Mein Lieblingsspiel:

In bin in der Klasse in der Schule

Mein/e Lehrer/Lehrerin heift

Das mochte ich einmal werden:




Unsere beiden Freunde hier
haben seit ihrer Geburt einen
Herzfehler. Wir nennen das
einen ,angeborenen
Herzfehler®.

Weilt du, wo dein Herz ist?
Markiere mit einem Pfeil
die Stelle, wo es sich
befindet!

Der Arzt, der sich
um dein Herz
kiimmert, ist ein
Kardiologe.

Der sieht aber
komisch aus! Ich
glaube, der ist ein
bisschen plemplem




Die Funktion des He zens

Um zu funktionieren braucht dein Korper Nahrung (was du isst und was du trinkst) und
Sauerstoff (den du einatmest). Das Blut transportiert diese lebenswichtigen Elemente in
alle Regionen des Korpers. Das Herz ist mit einer Pumpe zu vergleichen, die den
Blutkreislauf in Bewegung setzt. Mit jedem Herzschlag pumpt es das sauerstoffreiche
und ndhrstoffreiche Blut durch die Arterien in alle Korperteile. Das ,blaue Blut" ist arm
an Sauerstoff und Nahrstoffen. Es kehrt lber die Venen ins Herz zuriick und wird vom

Herzen in die Lungen gepumpt, wo es neuen Sauerstoff aufnimmt.
@ sauerstoffarmes Blut
® sauerstoffreiches Blut

Obere Hohlvene
Vena cava superior

Linke
Rechte Pulmonalarterie
Pulmonalarterie
Linker Vorhof
Lungenvene
Pulmonalhauptstamm
Aortenklappe
Pulmonalklappe Mitralklappe

Rechter Vorhof
Linke Kammer

Trikuspidalklappe

Quelle: “Petit Pierre dévoile

Untere Hohlvene son coeur’,
Universitatskliniken von

Vena cava inferior Rechte Kammer Saint-Luc (Brissel)

Wenn du willst, werden deine Eltern oder der Kardiologe dir erkldren, wie das vor sich geht. Auf
der ndchsten Seite findest du noch einmal dieselbe Zeichnung vor, aber diesmal ohne die hier
verwendeten Farben. Weil sie dir dabei helfen konnen die Funktion des Herzens zu erklaren,

darfst du das dargestellte Herz nun auch selbst rot und blau anmalen.




Quelle: “Petit Pierre dévoile
son coeur”,
Universitatskliniken von
Saint-Luc (Brussel)
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Hier kannst du Erklarungen und Erlduterungen einfiigen.
Du darfst dir dabei vom Arzt helfen lassen:







Herzanomalien

Das Herz des Babys entwickelt sich
schon sehr friih im Bauch seiner Mutter.
Beim noch ungeborenen Baby, das gerade
mal einige Zentimeter grof ist, besteht
das Herz aus einem Rohr, das sich

allméhlich einrollt und sich in vier kleine
Kammern teilt: zwei Vorhofe und zwei
Pumpkammern.

Der Aufbau eines Herzens ist sehr
kompliziert. Das ist eine derart schwierige
Angelegenheit, dass es kein Wunder ist,
wenn manchmal nicht alles so lauft wie
geplant. Man spricht dann von einem
Herzfehler.

Der Grund dafiur ist bei den meisten
betroffenen Kindern nicht bekannt. Die
Wissenschaftler bemihen sich natirlich
die verschiedenen Missbildungen zu
erforschen und deren Ursachen zu 4
verstehen, dann konnen sie vielleicht eines
Tages verhindert werden.

Es ist natirlich keiner schuld am Auftreten
eines solchen Herzfehlers.

Was kann man schon ausrichten gegen eine
Laune der Natur?!

Sl |



Meist stellt der behandelnde Arzt schon kurz nach der Geburt fest, dass ein
Herzfehler vorliegt. Manchmal hat er es sogar schon vor der Geburt festgestellt, und
zwar bei einer Untersuchung, die man Ultraschalluntersuchung nennt und die es
ermoglicht Bilder von dem noch ungeborenen Kind im Bauch der Mutter zu machen.
Manche Herzfehler muss man sofort behandeln. Bei andern wiederum kann man zundchst
abwarten. Manchmal reicht es den Defekt zu iiberwachen um sich zu vergewissern, dass

er sich nicht verschlimmert.

WeiRt du, wann bei dir dein Herzfehler festgestellt wurde?

Und weifft du auch, was es fur einer ist?

Wann bist du zum ersten Mal in der kardiologischen Abteilung gewesen?

Wo war das?

Wie hiefs dein Kardiologe?

Bist du operiert worden?

Weif3t du noch, wo und wann die Operation stattgefunden hat?

Wie lange musstest du im Krankenhaus bleiben?
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Die Untersuchunaen am Her e

Bei manchen
Untersuchungen
darfst du dich nicht |

genau unter die Lupe zu nehmen: bewegen ...

Der Arzt kann viele verschiedene

Untersuchungen machen um das Herz

N

/) ein Elekirokardiogramm: dabei Kiebt er Kleine
Etiketten (Elektroden) Uberall am Oberkorper fest. Das
tut Uberhaupt nicht weh, aber du musst stillhalten,

sonst ist alles verwackelt;

i eine Echokardiographie: mit Hilfe von Ultraschallwellen
wird ein Foto von deinem Herzen gemacht: Der Herzspezialist fahrt mit
einer Art Stift an Brust und Bauch entlang, auch das tut nicht weh, aber
du musst ruhig liegen bleiben und darfst dich nicht bewegen, sonst kann

der Doktor nichts Genaues erkennen;

ﬁ; eine Rontgenaufnahme: die dauert nicht lange und tut Uberhaupt nicht

weh, aber Vorsicht, du darfst dich nicht ruhren!

E\J\/é fast so etwas wie eine Rontgenaufnahme, tut also gar
nicht weh, dauert aber ldnger und auch hierbei darfst du dich nicht
bewegen;

@ der Arzt schiebt ein diinnes Rohrchen (eine Sonde)

in eine Arterie deines Beines hinein, um dein Herz von innen zu
untersuchen; weil diese Untersuchung aber etwas dauern kann und eher
unangenehm ist, schlafst du dabei, sodass du nichts spurst; nachher musst
du unbedingt ruhig liegen bleiben. Manchmal entsteht auch ein kleiner

blauer Fleck an der Stelle, wo der Arzt die Sonde eingefihrt hat.




... bei anderen

einen Belastungstest: stellt fest, wie dein Herz Untersuchungen
~ dagegen musst du

arbeitet, wenn du dich anstrengst; dafur musst du aufs dich viel bewegen!
Laufband oder aufs Fahrrad. Elektroden werden an

deinem Oberkorper festgeklebt oder festgesaugt, die
an einer Maschine angeschlossen sind (dem
Elektrokardiogramm), auferdem trdagst du eine

spezielle Armbinde, die deinen Blutdruck misst.

Das ist unfair! Da
fdahrt man ja
schneller mit dem

Ich bin der
Champion!
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Bei ungefdhr der Halfte der Kinder, mit einer Herzanomalie, muss etv

unternommen werden um den Herzfehler zu beheben.

Manchmal kann der Arzt den Eingriff durchfihren indem er einen Katheter,
das heifyt ein langes Rohrchen oder Sonde, Uber ein Gefaf in der Leiste bis
zum Herzen vorschiebt. Das nennt man eine Herzkatheterisierung. Uber so

ein Rohrchen kann er zum Beispiel ein Loch im Herz verschliefen.

In anderen Fadllen muss der Herzchirurg den Herzfehler durch einen

chirurgischen Eingriff beheben.

In beiden Fallen wirst du in einen schlafahnlichen Zustand versetzt und du

wirst nichts spuren.
Operiert wird nur dann, wenn es absolut notwendig ist!

Um am Herzen operieren zu konnen, muss der Chirurg in den meisten Fallen
einen Herzstillstand herbeifiihren. Wdhrenddessen sind die grofen Arterien
und Venen des Herzens an eine Maschine (Herzlungenmaschine)
angeschlossen, die wahrend der Operation das Blut durch den Korper pumpt.
Manchmal kann das Herz aber aus eigener Kraft weiterschlagen und es

bedarf keiner Maschine.

Nach einer Herzoperation hast du in den meisten Fadllen eine Narbe, in der
Mitte des Thorax (das ist dein Brustkorb), die aussieht wie ein
Reifverschluss. Wenn es sich machen lasst, befindet sich die Narbe seitlich

am Brustkorb.




Gesund leben!

Wenn man ein

besonders wichtig auf bestimmte Dinge zu
achten, denn das Herz ist ein sehr
empfindliches (zerbrechliches) Organ, das

man schitzen muss:

Die meisten Kinder mussen sich nicht nach
einer speziellen Diat erndhren, du kannst
also von allem essen. Aber Achtung' Du
musst dich gesund ernahren und alles tun,
um nicht zu dick zu werden: das wurde dein
Herz belasten und es wirde sich
Uberarbeiten. Du solltest auch nicht zu viel

Salz essen.

Viele Nahrungsmittel kannst du jeden Tag
essen, andere dagegen nicht zu oft, und es
gibt welche, die du so wenig wie moglich
essen solltest. Dein Kinderarzt und
Kardiologe werden dir sagen, was in deinem

Fall zu tun ist.

Ganz wichtig ist, dass du niemals

anfangst zu rauchen.

——er—
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Die Vorsichtsmafnahm

ENN

Die Impfstoffe: Normalerweise sollte : > Impfungen erhalten.

Die Impfung gegen Hepatitis B ist besonders wichtig. Bei manchen Herzfehlern
ist es auch wichtig gegen die Grippe und andere spezielle Mikroben

(Krankheitserreger), die dein Herz krank machen konnen, geimpft zu werden.

Auf jeden Fall missen deine Eltern mit dem Arzt daruber reden.

Vorbeugemafnahme gegen die Endokarditis:(das ist eine

Herzklappenentziindung) Einige Mikroben in deinem Mund konnen sich auf dein
Herz ubertragen, und es ist wichtig sie vorher abzutoten. Natirlich ist es
besser, wenn so wenige wie moglich in deinem Mund sind. Dafir musst du ganz

regelmadfig die Zdhne putzen und oft zum Zahnarzt gehen (wenn du ndmlich gut

auf deine Zahne aufpasst, dann muss er keine Sonderbehandlung vornehmen, und

VAny
e B

es tut dann auch nicht weh!).

Jedenfalls musst du dem Zahnarzt immer;“ sagen, wenn du ein Problem mit dem
Herzen hast. Je nach der Art deiner Herzerkrankung wird er dir Antibiotika
verschreiben, um zu verhindern, dass sich die Mikroben an deinem Herz

festsetzen.

Wenn du Fieber hast und krank bist, musst du einen Arzt zu Rate ziehen, der

dann dariber entscheidet, ob du Medikamente brauchst oder nicht.

Sportliche Aktivitdten: Wenn du einen Herzfehler hast, bedeutet das noch lange
nicht, dass du keinen Sport in der Schule und in deiner Freizeit treiben darfst.
Ganz im Gegenteil! Du kannst dich also auch sportlich betdatigen, vorausgesetzf,
dein Arzt ist einverstanden. Vielleicht musst du dich aber vorher von deinem

Kardiologen untersuchen lassen.

%
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"/ _..sein Ldcheln
| nicht zu verlieren |
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Halte fest an deinen Traumen, ohne sie je aufzugeben.

Zeig dich den andern, wie du bist, ich kenne dich gut, du bist ein grof3artiger
Mensch!

Nimm deine Chance(n) wahr und vertrau den Menschen aus deinem Umfeld.
Halte dich fest an deinem guten Stern, der deinen Himmel aufhellt...
Stell dich einem Problem nach dem andern und lose es.

Vertrau auf deine inneren Krafte.

Lass dein inneres Feuer hell auflodern, statt es zu ersticken.

Halte dich an die Menschen, die dich liebevoll umsorgen!

Sei offen fiir alles Neue und lass dich nicht (durch Widrigkeiten) unterkriegen.
Bleib immer du selbst,
denn du besitzt diese einzigartigen personlichen Eigenschaften,
die dich zu dem gemacht haben, was du heute bist,

und die dich auch weiterhin durchs Leben fihren werden.

Verliere nicht den Mut.

Lass dein Herz jubilieren und erfreue dich am Leben!

(Auszug aus: ,Petit Pierre dévoile son coeur”, Universitatsklinikum St Luc (Brissel)
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Meine Gedanken




Situation in Luxemburg

Fast 0,8% aller Neugeborenen sind von einem angeborenen Herzfehler, der hdufigsten Form einer
organischen Fehlbildung, betroffen. Im GrofRherzogtum Luxemburg sind dies 40 bis 50 Kinder auf
ca. 6000 Geburten pro Jahr.

Die Diagnose wird meist gestellt, wenn nach der Geburt ein Herzgerdusch oder eine Zyanose
festgestellt wird. Manchmal aber schon vorgeburtlich, wenn im Rahmen einer gyndkologischen
Echographie eine Anomalie diagnostiziert wurde. Unter den mehr als 40 verschiedenen
Herzfehlern sind die interventrikularen Septumdefekte (zwischen den Herzkammern) und die
interaurikuldren Septumdefekte (zwischen den Herzvorhéfen), d.h. ein Loch in der jeweiligen
Herzscheidewand, die hdufigsten.

Bei ungefdhr der Hdlfte des Kinder, mit einer Herzanomalie, muss etwas unternommen werden
um den Herzfehler zu beheben. Diese Eingriffe werden in hochspezialisierten
Universitdtszentren im Ausland (Frankreich, Belgien, Deutschland) durchgefiihrt. Fir die meisten
Kinder ist ein einziger Eingriff ausreichend und ermoglicht ihnen eine normale Entwicklung.
Regelmdpige kardiologische Kontrollen bleiben jedoch lebenslang notwendig. Der grofite Teil der
komplizierten Operationen am offenen Herzen bei Neugeborenen oder Kleinkindern wurde erst
in den letzten 30 Jahren entwickelt. In den meisten Fdllen verlaufen sie erfolgreich. Die meisten
Patienten, die erfolgreich operiert wurden, sind jedoch noch relativ jung und es ist schwierig,
die Langzeitentwicklung vorauszusagen.

Der Fortschritt in der neonatalen Herzchirurgie, in den letzten dreifig Jahren, erlaubt heute
auch die Behandlung sehr komplexer Herzfehler vom Typ singuldre Ventrikel (Herzkammer). Die
betroffenen Kinder miissen mehrfach operiert werden und haben in den meisten Fadllen eine
etwas eingeschrdnkte korperliche Belastbarkeit.

Uber die medizinische Versorgung und Betreuung hinaus erfordert die soziale Integration
herzkranker Kinder besondere Aufmerksamkeit. Bei der Einschulung miissen Eltern und Lehrer
(und insbesondere die Sportlehrer) besprechen, inwiefern das Kind an taglichen und sportlichen
Aktivitaten teilnehmen kann. Spdter stellen sich Fragen beziiglich des Studiums, der
Berufswahl, und der Familienplanung.

Die Griindung urserer Vereinigung

Die oben aufgeworfenen Probleme bewogen einige der betroffenen Eltern im Januar 2002 die
luxemburgische Vereinigung zur Unterstiitzung herzkranker Kinder, die ,Association
Luxembourgeoise d’'Aide aux Enfants Cardiaques" (,Hderzkrank Kanner zu Létzebuerg" -
abgekiirzt: ,ALAEC") ins Leben zu rufen. Sie hat sich zum Ziel gesetzt die Kinder und ihre
Eltern, Hand in Hand mit den behandelnden Kardiologen, in den entscheidenden Augenblicken
ihres Lebens zu begleiten.

Die wichtigsten Aufgaben der Vereinigung :

I regelmdpige Treffen, Austauschmdglichkeiten und Informationssitzungen organisieren um
Kontakte zwischen betroffenen Personen zu erleichtern;

I soziale oder/und psychologische Betreuung organisieren;
i finanzielle Unterstiitzung;

[l Auskiinfte liber administrative und finanzielle Hilfen, in Zusammenhang mit der Kardiopathie,
geben;

[ Initiativen, die das Wohlbefinden der herzkranken Kinder in Krankenhduser, unterstiitzen;
I die Forschung auf dem Gebiet angeborener Kardiopathien unterstiitzen;

[l die breite Offentlichkeit fir die Probleme herzkranker Kinder sensibilisieren;
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Wi b mit einem angeborenen Herzfehler

Welche Elemente konnen die Lebensqualitdt des Kindes beeinflussen und was sind ihre
Symptome?

E] Die Herzinsuffizienz, sie ist im Wesentlichen durch schnelleres Eintreten von Atemnot bei physischer
Anstrengung gekennzeichnet. Herzinsuffizienz kann entweder nur zur leichten Beeintrachtigung fiihren, oder

auch schon leichte Aktivitdten sehr erschweren.

ﬂ Die Zyanose, tritt auf, wenn eine anatomische Anomalie dazu fihrt, dass vendses (sauerstoffarmes) Blut in
den Kreislauf flieRt. Dies verursacht eine grau-blduliche Fdrbung der Haut, insbesondere im Bereich der
Extremitdten, der Wangen und der Lippen, die bei pigmentierter Haut eher schwerer festzustellen ist. Die
Zyanose kann, wenn ausgeprdgt, von einer Intoleranz gegeniiber physischer Anstrengung aufgrund eines

relativen Sauerstoffmangels begleitet sein und kann, im Extremfall, zur Invaliditat fihren.

Vereinfacht kann man, im Schulalter, zwischen zwei Situationen unterscheiden:

[ Der Mehrheit der Kinder geht es gut. Sie flhren ein normales und aktives Leben, konnen, ohne
Einschrdankung am Sportunterricht teilnehmen und vielfdltige Sportarten betreiben. In dieser Gruppe findet
man Kinder mit einer geringfiigigen Herzanomalie, welche erfolgreich operiert wurden. Regelmdfige
Kontrolluntersuchungen, sowie ein direkter Informationsaustausch zwischen Trainern, den pddagogischen und
den medizinischen Betreuern sind dabei unerldasslich. Die medizinische Betreuung beinhaltet zudem
kardiologische oder kardiorespiratorische Belastungstests, um jegliches Risiko bei korperlicher Betatigung

auszuschliefen.

[ Eine kleine Zahl von Kindern leidet unter einem komplexen Herzfehler mit anatomischen Anomalien, die
keine komplette chirurgische Korrektur, sondern lediglich palliative Eingriffe erlauben, um eine teilweise
funktionelle Verbesserung zu erreichen. In manchen Fadllen ist ein korrigierender oder palliativer
chirurgischer Eingriff gar nicht moglich. In der Regel sind diese Kinder durch Symptome der Herzinsuffizienz
(Atemnot) oder Zyanose (grau-blduliche Verfarbung der Haut - relativer Sauerstoffmangel) beeintrdachtigt.
Dies fihrt zu einer Intoleranz gegeniiber physischer Anstrengung, die individuell variiert und von einer
geringfiigigen Einschrankung im Alltag bis zu einer schweren funktionellen Beeintrachtigung, die Anpassungen

im Schulalltag erfordert, reichen kann.

Auswirkungen auf den Schulalltag

Die Auswirkungen sind extrem unterschiedlich und missen individuell betrachtet werden. Die Sorgen der
Eltern sind in diesem Zusammenhang oft grof und sollten, gemeinsam mit den Lehrern und den
medizinischen Betreuern besprochen werden, um einen optimalen Schulablauf der Kinder zu

gewdhrleisten.

In der Mehrheit der Fdlle besteht kein Unterschied zu anderen Kindern. Physische Aktivitaten und Sport

sind méglich, selbst wenn eine gewisse Einschrdankung in der Belastbarkeit besteht.
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